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Esta Direccao da LPCDR esta a meio do seu
mandato. E um bom momento para reali-
zar um balanco da nossa actividade.
Somos uma direccao de continuidade mas
com intencao fortemente evolutiva.
Apesar das dificuldades do patrocinador,
0 nosso Boletim Informativo continuou
a ser editado de forma regular. Ainda no
campo editorial foi publicada a brochura
“Doengas Reumaticas, Qualidade de Vida
— Viver sem Dor” e o site tem sido conti-
nuadamente actualizado.
O voluntariado, que durante este periodo
de tempo ja.conheceu duas coordenado-
ras, manteve a sua estrutura (i.e. 4 grupos
de trabalho — apoio ao doente, animacao
cultural, promocao para a qualidade de
vida e apoio logistico) e eficiéncia de ac-
tividade.
Sob o ponto de vista organizacional o
secretariado foi acrescido por mais um
elemento em tempo parcial. Temos agora
a nossa Sede com atendimento diario per-
manente entre as 11h e as 18h. Criou-se
uma comunidade de leitores e mantive-
ram-se as consultas de psicologia e as ses-
soes de relaxamento.
A LPCDR fez-se representar em inimeros
eventos e realizacoes nacionais, tais como
comemoracdes (p.ex. 3° anmiversario da
Myos), conferéncias (p.ex. “Parceiros de
Satde em Didlogo — Como trabalhar em
conjunto com publicos vulneraveis” reali-
zado pela Plataforma Satide em Didlogo),
manifestacoes desportivas (p.ex. varias
mini-maratonas e marchas), lancamento
de livros (p.ex. “Sexualidade e deficiéncia”
do Prof. Jorge Cardoso; “Flausina, Mato-
las e Golias” — visao das doencas reuma-
ticas para criancas — da Enf® Maria José
Simao; “Deliciosso — Receitas para 0ssos
saudaveis” de varios autores, editado pela
APOROS; “Fibromialgia em movimento —
Pratica diaria de exercicio”, edicdo Myos),
campanhas (p.ex. Campanha da Artrite
Reumatoide, lancada pela SPR), jornadas
(p.ex. VI e VII Jornadas da ANDAR; “A
pessoa com Esclerose Miltipla na familia
e na Sociedade), congressos (XIII Congres-

so Portugués de Reumatologia; EULAR
2006; VIII Congresso da ANF), pecas de
teatro (p.ex. “Quebra medos”, organiza-
da pela Associacao de Pais e Amigos dos
Deficientes Mentais Adultos; “O Asso-
bio da Cobra”; organizada pela Comissao
Instaladora da Associacdo Portuguesa de
Doentes Respiratorios Cronicos), especta-
culos (p.ex. comemoracao dos 10 anos da
ANDAI), conferéncias (p.ex. “Compromis-
so civico para a inclusao?, organizado pela
Presidéncia-da Republica).

A LPCDR organizou, como habitualmente,
a sua festa de Natal 2006 e o Dia do seu
voluntariado (em 6 de Janeiro de 2006
e 2007) e comemorou na sua Sede, em
Abril de 2006, o seu 24° aniversario com
a presenca de representantes da APOROS,
MYOS e ANDAI nossas convidadas.

A Liga tem ainda mantido uma intensa
actividade internacional quer ao nivel do
PARE Manifesto quer nas Ligas Sociais
da EULAR e neste ambito participou no-
meadamente na apresentacdo do novo
Programa Patient Partners Europeu em
Frankfurt, Congresso EULAR 2006 em
Amsterddo, 92 Conferéncia da APOM (Ar-
thritis Patients on the Move), em Roma.
Neste ambito a LPCDR aderiu (Julho 2006)
a FESCA (Federacao Europeia de Associa-
coes de Esclerodermia) e fez-se represen-
tar na 12 Assembleia desta organizacdo,
em Bad Nauheim, na Alemanha. Também
participou com um trabalho, que seleccio-
nou entre 7 concorrentes, ao Prémio Edgar
Stene atribuido bienalmente pela EULAR.
Além de multiplas participacoes, na forma
de artigo e/ou entrevista em variadissi-
mos 6rgaos de informacao escrita, falada
e televisiva, a LPCDR editou, convidando
como parceiros a APOROS, APO e SPR, um
Dossier de Satde do Jornal de Noticias e
Diario de Noticias sobre osteoporose, em
20/10/06 Dia Mundial da Osteoporose.
Ja este ano iniciou a publicacdo regular,
durante 10 nameros, no “Jornal Centro de
Satde”, de 10 artigos sobre Doengas Reu-
maticas.

Organizou recentemente o seu 1° Curso
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Tanto que foi feito e tanto por fazer!

de-Autogestao para doentes e foi uma das
instituicoes que patrocinou o lancamento
do calendario REUMA 2007, iniciativa da
SPR.

ATPCDR também organizou o seu ja clas-
sico Forum de Apoio ao Doente Reumatico.
Em 2006, anona edicao do Forum, decor-
reu no Teatro Armando Cortez em Lisboa
e foi dedicada a “As Doencas Reumaticas
na Cultura e na Arte” e nele participaram
aléem dos prelectores, presidentes e mode-
radores das mesas, muitos artistas, doen-
tes reumaticos e outros, que expuseram
diversos tipos de producdes artisticas.

O X Forum ja completamente estruturado,
como podem apreciar noutra parte deste
Boletim, tera como tema a “Abordagem
Psico-social das Doencas Reumaticas” e
realizar-se-d em 12 e 13 de Outubro no
Hotel Tivoli Tejo.

Comemoramos 25 anos em 14 de Abril e
por isso a LPCDR organizou, dois dias an-
tes, um jantar / espectaculo comemorativo
desta data, cuja descricdo mais pormenori-
zada é o objecto dum numero especial do
nosso holetim.

Nao descrevemos muitas outras accoes e
actividades, ndo por serem menos impor-
tantes mas porque nao € possivel, no es-
paco de que disponho para este Editorial,
relata-las a todas. Mas sobretudo quero
realcar o labor diario - “de formiga” - das
pessoas que tornaram todo este enorme
e extraordinario trabalho possivel, i.e. os
elementos da minha direccao, as duas se-
cretarias da Liga, as nossas representantes
em organizacoes nacionais e internacio-
nais, as nossas voluntarias(os) e todos os
doentes reumaticos para os quais traba-
Ihamos. Quero ainda enaltecer o apoio de
todos os patrocinadores e membros be-
nemeéritos que, conforme nossa promessa
eleitoral, criamos e dinamizamos.

Mas, nao nos iludamos, dado que apesar
de todo este enorme volume de trabalho
realizado, nada esta feito, porque a Liga é
e sera sempre uma obra inacabada em que
todos e cada um nos tem um papel essen-
cial na sua continuada construcao.

B INFORMACAO / DIVERSOS 8
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Mini-Maratona, 18 de Marco

“Pé ante pé com a LPCDR é que é!”
Quando me foi solicitada a elaboracao
de um artigo acerca da Mini-Maratona
confesso que ndo me ocorria como ini-
cia-lo... Comecemos pelo principio.

A concentracdo dos participantes na es-
tacdo de comboios do Areeiro, onde ndo
faltou a presenca da “veterana” Dra. Fer-
nanda Ruaz com os
seus votos de boa
caminhada e esti-
mulo para todo o
grupo, assim como
a boa disposicao
e 0S SOrrisos que
se destacavam por
entre os cumpri-
mentos e onde se
realizou a primeira
foto de grupo do
dia.

Tinhamos um grupo que desde o inicio
demonstrou o seu caracter solidario,
por exemplo: juntaram-se duas partici-
pantes (uma portuguesa e outra polaca)
inscritas no evento, mas nao através da
LPCDR.

A chegada a estacdo do Pragal foi to-
mada a decisdo de continuarmos a ca-
minhar até ao segundo ponto de encon-
tro na Praca da Portagem, uma vez que
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se previa uma enchente humana com a
divulgacdo dos 36.000 participantes no
evento. Foi uma Mini-Maratona realiza-
da com um lindo dia de sol.

A frase lema: “Pé ante pé com a LPCDR
é que é” ditava o ritmo alegre dos par-
ticipantes e até do nosso participante
“mascote”, o Alexandre de oito anos de
idade.

A multiddo participante fazia-se notar
pelas filasinterminaveis, principalmente
femininas, para os WC existentes junto
a Praca da Portagem no lado direito.
Ao longo do percurso foram notorias
as mensagens de incentivo e presenca
espiritual, assim como de entusiasmo
a todos, desde as mensagens SMS, por
exemplo, enviadas pela Dra. Fernanda
Ruaz, tais como:

- “Quem corre
por bem, satde
ja tem! Boa cor-
rida, atletas da
LPCDR”; “Entao,
que tal o cami-
nho? Daqui segue
mais carinho.”
Néao esquecendo
o apoio da Gléria
que mesmo a dis-
tancia nos dese-

matoéide realizou no dia 11 de Abril as
suas VII Jornadas, tendo o Prof. Jaime
C. Branco, Presidente da Liga, sido con-
vidado para integrar a Comissao de Hon-

Jantar do 25° Aniversario

A Liga Portuguesa contra as Doencas
Reumaticas comemorou no passado
dia 14 de Abril, 25 anos de existéncia
e intervencao continuas.

Para assinalar este aniversario, teve
lugar um jantar comemorativo que
se realizou no dia 12 de Abril na Sala
“José Godinho” gentilmente cedida
pela Junta de Freguesia de Alcantara.
O evento, no qual estiveram presentes
associados, familiares e amigos da LP-

CDR, bem como convi-
dados e elementos pa-
trocinadores, e em que
reinou a boa disposicao,
foi também animado
pelas presencas solida-
rias de Katia Guerreiro
e Paulo de Carvalho.
Ver Boletim Especial
destacavel

Iria Martins (Associada e voluntaria da LPCDR)

jou uma boa caminhada.

A chegada dos participantes inscritos na
LPCDR fez-se com normalidade e sem
percalcos, apesar das dificuldades sen-
tidas por quem pretendia correr, pois
havia falta de espaco, o que dificultava
a realizacdo de corrida. Assim sendo, a
marcha, pé ante pé, foi dominante.
Conquistada a medalha, a maior dificul-
dade era a “porta de saida”, uma vez que
havia uma concentracdo dos participan-
tes para adquirir o saco de mantimentos
(4gua, leite com chocolate e barra de ce-
reais) e o apetecivel refrescante gelado.
A concentracdo a chegada junto ao Mos-
teiro dos Jeronimos permitiu a foto final
de grupo para mais tarde recordar.

ra. O programa abordou temas tais como
tratamento, comunicacdo social e satide
e acessibilidades.




Conferéncia “Compromisso Civico

para a Inclusao”

A convite da Presidéncia da Republica,
a direccdo da LPCDR fez-se representar
pela Tesoureira Maria Diamantina Rodri-
gues, nesta conferéncia, que se realizou
no passado dia 14 de Abril de 2007, em
Santarém.

Resumindo os temas debatidos foram:
- Os motivos inerentes a exclusdo so-

cial que atinge nao
sO criancas, como
idosos, pobres e
deficientes.

- O papel dos ci-
daddos e o modo
como estes e as or-
ganizacoes podem
contribuir para a
inclusao social.

- Foram igual-
mente  apresen-
tadas as politicas
sociais de Portugal e da Unidao Europeia.
- Sua Exceléncia o Senhor Presidente
da Republica encerrou esta conferéncia
deixando uma palavra de reconheci-
mento a todos aqueles que, no dia a dia,
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zado pela Confederacdao Nacional dos
Organismos de Deficientes, tendo estado
presente a nossa associada e voluntaria
Gloria Lucas. Subordinado ao lema “Sen-
sibilizar e unir para a inclusao”, o encon-
tro teve como objectivo juntar Pessoas

Encontro com estudantes de Farmacia

Ao abrigo do Protocolo estabelecido
entre a Plataforma Satde em Dialogo
e a FFUL (Faculdade de Farmacia da
Universidade de Lisboa), tivemos o
prazer de receber na sede da LPCDR,
no dia 18 de Abril, um grupo de alunos
finalistas do Curso de Farmacia.

tinha

conhecer o funcionamento da Liga

Esta visita como proposito
(a nivel nacional e internacional) e
tomar contacto com algumas patologias
reumaticas.

Estabeleceu-se durante a visita um
clima agradavel e propicio a partilha
de experiéncia e vivéncia com a
doenca. Assim, deram o seu contributo,
doentes com as seguintes patologias:

esclerodermia, artrite  reumatoide,
doenca de Behcet e lGpus eritematoso
sistémico.

No dia 2 de Maio assisti a apresentacao
de todos os relatorios feitos pelos varios
grupos de alunos que tinham
visitado varias associacoes
de doentes.
Pareceu-mequeestetrabalho
ultrapassou em muito as
expectativas  quer  dos
alunos quer dos docentes. As
doencas reumaticas sao uma
realidade que muito poucos
conhecem e ao tomarem
contacto com ela, querem

desbravar o caminho de um

NOTICIAS E EVENTOS

Diamantina Rodrigues (Tesoureira e Coordenadora do Voluntariado)

trabalham e se dedicam a esta causa e

manifestando-lhes a confianca que, com
o exemplo do seu empenhamento civi-
co, iremos construir uma sociedade mais
justa e um Portugal melhor.

com Deficiéncia, suas familias e amigos
numa jornada de convivio, amizade, soli-
dariedade e fraternidade, e também tro-
car opinioes e debater o lema.

Maria Irene Domingues (Vice Presidente da LPCDR)

conhecimento maior e mais especifico.

Fiquei com a conviccao de que vamos
continuar a trabalhar juntos, com um
grande objectivo comum, melhorar a

qualidade de vida do doente.
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Curso Piloto de Autogestao de

doencas reumaticas

O Curso piloto de autogestao para pes-
soas com doencas reumaticas foi orga-
nizado pela LPCDR com o apoio de uma
bolsa educativa da Liga Europeia contra
o Reumatismo (EULAR). Este curso teve
a duracdo de 15 horas e decorreu nos
dias 19 e 20 de Maio no Hospital Resi-
dencial do Mar (Bobadela), que cedeu
gentilmente o espaco para o evento e
patrocinou as refeicoes de todos os par-
ticipantes.

Nele estiveram envolvidas 3 formadoras
e 4 palestrantes convidadas de diversas
areas, incluindo representantes euro-
peias da Liga e da EULAR, uma reuma-
tologista, uma fisiatra e fisioterapeutas

/ terapeutas ocupacionais. Os partici-
pantes eram na sua maioria membros de
diversas associacoes de doentes, nome-
adamente pessoas com fibromialgia, la-
pus, espondilite anquilosante, esclerose
sistémica, osteoartrose e osteoporose.

O objectivo principal deste curso é for-
necer ferramentas para ajudar a viver
com uma doenga reumatica. Do progra-
ma fazem parte palestras educativas,
sobre temas como as particularidades
das diferentes doencas, as dividas mais
frequentemente apresentadas, as for-
mas de tratamento e o exercicio fisico
adequado a cada situacdo. Sao também
organizados workshops para se discutir

Dra. Susana Capela (Secretaria Geral da LPCDR)

em grupo os principais problemas do
dia-a-dia e as eventuais solucbes para
esses problemas.

Este curso piloto revelou-se um sucesso,
segundo todos os participantes, e na sua
sequéncia sera posteriormente elabo-
rado um manual complementar com os
principais temas abordados em porme-
nor. Brevemente sera anunciada a data
do proximo curso, mas se desde ja esta
interessado/a, entre em contacto com
a Liga, pelo telefone ou por e-mail, de
forma a ser avisado pessoalmente da re-
peticao deste evento.

ta de Freguesia de
Sao Marcos (conce-
lho de Sintra), teve
lugar no dia 26 de
Maio, uma sessdo de
informacédo e sensi-

| 4] bilizacdo sobre Do-

Prémio Edgar Stene

Conforme anunciado e na sequéncia do
convite enderecado pela LPCDR, a todas
as pessoas com doencas reumaticas para
participar no Concurso Nacional Prémio
Edgar Stene 2007, da Liga Europeia con-
tra o Reumatismo (EULAR), recebemos
7 textos.

O jari do concurso, composto pelo Pro-
fessor Jaime C. Branco (Presidente da
LPCDR), pela Dr.® Maria Elisa Domin-

encas Reumaticas, para a qual tivemos
a colaboracdo da Dra. Susana Capela,
nossa Secretaria Geral.

Esta sessdo foi inserida na actividade
“Sao Marcos com Coragao” que consis-
te na realizacdo de caminhadas mensais
dentro da freguesia de Fevereiro a Se-
tembro de 2007, promovendo o bem-es-

gues (Presidente da Myos) e pela Dr.?
Rita Baleiro (representante da LPCDR na
omissdo Permanente de Ligas Sociais da
EULAR), escolheu como representante
nacional, o texto de Elsa Frazao Mateus,
que aqui se publica.

A nivel europeu houve 11 concorrentes
dos seguintes paises - BE, CZ, DE, DK,
FR, NL, NO, PL, PT, SE e UK. O texto es-
colhido pelo juri europeu como vencedor,

tar fisico e psicolégico da populacao. No
final das caminhadas existem activida-
des de aconselhamento sobre habitos de
vida saudavel e vivéncia de novas prati-
cas desportivas.

foi o de Lena Andersen da Dinamarca, o
qual contamos publicar num dos proxi-
mos boletins, bem como os outros textos
nacionais candidatos.

eular

(todos ja disponiveis no nosso site www.
Ipcdr.org.pt)



“Na vida contam as pequenas coisas”
Perguntas-me porque passo a vida a can-
tar? E eu respondo-te que quem canta
seus males espanta. Nao me inquieta se
te atormento os ouvidos, porque quan-
do canto
a minha
alma  se
liberta, sai
na forma
de voz
deste cor-

po que me
contra-

ria. Canto
porque ndo dancas comigo e sd na mi-
nha imaginacdo o meu corpo segue 0s
ritmos que o invadem. E a minha voz,
por enquanto, € livre e ergue-se acima
das barreiras. Quando nao o for, sei que
manterei o ritmo vibrando dentro de
mim, conduzindo na minha imaginacao,
movimentos que nao posso fazer. Por
isso, ndo me importo que penses que
canto mal porque nesses sons solto um
pouco de mim, evado-me dos meus li-
mites fisicos.
Magoa-me mais que ndo dances comi-
go e que ndo toques No meu COrpo que
acho deformado e disfuncional. Que o
preserves desses momentos de carinho,
intimidade e libertacao e nao te socor-
ras desses pretextos para outras peque-
nas coisas que com maior sacrificio tens
como implicito que eu realize. Assim, eu
canto por que nao danco. Nem contigo.
Canto enquanto executo as mais peque-
nas tarefas domésticas que, iluminadas
pelos ecos da minha voz, parecem tao
simples e banais. E um hino a minha vi-
toria secreta de as conseguir fazer.
Podes nao saber, mas as melodias que
entoo assumem significado especial
porque me transportam para as sen-
sacdes que com elas assimilei. Sdo até
lembrancas de mim noutro local, viva e
activa, misturada entre a multidao que
nao vé diferencas, apesar da dificulda-
de em estar ali, de pé, numa viagem de
transportes publicos. Outras, assinalam
objectivos delineados enquanto as ou-
via e nem sequer é importante, para

mim, sabé-los frustrados. Um dia foram
meus porque pensei em o0s atingir.
Enquanto a minha voz treme a cantar,
mostra-se forte e inabalavel nas decisées
e esconde os meus medos de que o corpo
me falhe e me deixe a tua mercé. Sao es-
sas musicas que me embalam quando tu
nunca o fizeste. Nao me deixaste chorar
as magoas no teu ombro, nem me disses-
te que ndo tinha importancia e que tudo
ia passar um dia.

E para isso que me serve a cantoria.
Nunca reparaste que aprendi a viver
em substituicao? Ao sabor do rumo da
vida? Ndo é que ndo tenha ambicoes
secretas. Surpreender-te-ia sabé-las tao
comezinhas e até simplorias... Vivi sal-
titando entre as minhas vocacdes, aper-
feicoando novas capacidades. Dos pro-
jectos que consegui abarcar aos 35 anos,
encontro a unidade na comunicacao. Es-
crevi dois livros em dreas tao diferentes
como o folclore e a informatica, traba-
lhei em radio, estou ligada ao ensino e
ao mundo virtual da Internet. Mesmo da
licenciatura em Antropologia, retiro essa
habilidade em contextualizar e extrair
do global sentidos mais redutores ou de
reconstruir um todo a partir da soma das
suas pequenas partes.

E de facto, aspiro a coisas tdo minimalis-
tas que sao quase ridiculas: poder tratar
de mim propria, movimentar-me sem
dor ou sacrificio, concretizar tarefas tao
banais, como bordar em ponto cruz e até

dancar contigo.

NoTicias INTERNAcCIONAIS I

Achas falta de substancia nestes sonhos?
E porque jamais te apercebeste das mi-
nhas pequenas batalhas. Queria que
olhasses para mim, orgulhoso do que
consigo, apesar de sobretudo as coisas
mais simples implicarem da minha par-
te uma grande forca para remar contra
a maré. Alguma vez me viste desistir ou
vacilar? Ainda assim insistes em apontar
os fracassos, sem congratulares os meus
sucessos.

Até para isso serve o meu canto. Para
me esquecer e ndo te ouvir, no que dizes
sem pensar e me magoa. Teras razao ao
pensar que sao coisas pequenas... e por
sabé-las infimas me doem, porque sdo
tdao importantes para mim.

Mostra-me um mundo maior, no qual
eu tenha o meu lugar. Onde as minhas
pequenas coisas sejam, também, os teus
troféus. Adivinha-me e compreende que
se assim ndo fosse ndo teria a capacida-
de de reduzir todos os teus problemas
e procurar a melhor solugdo. Porque a
mim preocupam-me as coisas pequenas,
como poder levantar-me da cama pela
manha, tomar banho e vestir-me, sozi-
nha. Nao vejas nisto o reflexo de arro-
gancia ou egoismo.

Na verdade, é uma mascara de altruis-
mo. Ao bastar-me a mim propria, per-
mitirei que todos mantenham o controlo
das suas vidas e que estas nao passem a
girar em torno das minhas necessidades
mais basicas. E conseguindo isso, mante-
rei também a competéncia de poder ser
atil a quem de mim precisar. Como tu.
Repara que eu canto para que o meu
ser seja capaz de se elevar acima das
contrariedades fisicas. Para recolher a
minha coleccdo de pequenas coisas im-
portantes e com elas construir um muro
que resista as maiores adversidades. Sou
incapaz de te explicar se o aprendi com
a artrite, porque nao destrin¢co a minha
vida sem ela, desde os 5 anos.
Pergunto-me se os filhos, que agora sao
meus, compreendem tudo isto quando
canto. Eles gostam de me ouvir; possi-
velmente apreendem que nessa altura
eu me liberto e me transcendo, partilho
o meu ser. Ou porque a minha voz subs-
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titui o corpo que nao os pode amparar. E
com ela que os embalo, convertendo-a
no colo que nao lhes consigo dar.
Procuro transmitir-lhes estas pequenas
coisas e ensinar-lhes a cantar sem medo
de parecer mal. Se vier do nosso intimo,
a melodia ganha cor, ainda que desafina-
da. Danco com eles, também. Para que
aprendam, nestes pequenos movimen-
tos ritmicos, que por detras dos fracassos
reside o prazer de nos empenharmos e
de tentarmos ultrapassar as limitacgoes.
E ainda com eles, nas suas pequenas coi-
sas, escapa-te a grandeza que consigo
abarcar ao dar-lhes tanta importancia.
Quero que aprendam a respeitar o seu
corpo para que dele sejam capazes de
retirar os maiores prazeres, sabendo que
mesmo nos pequenos gestos dificeis,
existe dentro de nos o poder para os su-
perar. Basta nunca desistir.

Por isso, deixa-me cantar livremen-
te e sentir a musica, ja que nao danco.
Contigo.

Concede-me a oportunidade de te mos-
trar o quanto na vida contam as peque-
nas coisas. Posso ter perdido a capacida-
de de exigir que as partilhes comigo: ndo
espero que percebas de vez que ficar na

cama pela manha ndo é preguica, que
passear em passo lento e de maos dadas
ndo é fatigante e permite apreciar tudo
melhor, que confortes as minhas cicatri-
zes ou que sustentes, de forma paciente
e amorosa, 0 corpo que tanto fracassou
contigo. Eram pormenores importantes,
mas parte de mim aceita e comunga da
tua perspectiva.

Se visses mais além, podia ser que te
apercebesses que foi também a artrite
que me ensinou a viver com a dor, a su-
porta-la e pensar, constantemente, em
alternativas satisfatorias. Talvez, entao,
conseguisses notar que a minha canto-
ria te escusa a maiores preocupagoes e
te assegura que tudo esta bem, comigo,
contigo, connosco. Que o siléncio, em
mim, é sinénimo da dor, que guardo se-
cretamente para que ndo sintas, como
eu, a impoténcia, nem repares na mi-
nha debilidade. Porque também aprendi
que sdo factores perturbantes. E dificil
o equilibrio entre a super-proteccao e o
medo de conviver com a doenca e a in-
capacidade, entre os que me rodeiam. Se
soubessem, porém, o quanto contribuem
para que ainda assim me sinta mais forte,
por ser tao fragil. Procuro sempre alivia-

“Dé um passo. Faca a diferenca”

“1Million4Disability” - Faca parte
da historia em defesa de uma melhor
legislacao para a deficiéncia. As Ligas
Sociais da EULAR e o PARE Manifesto
decidiram apoiar a campanha lancada
pelo Forum Europeu da Deficiéncia a

23 de Janeiro de 2007. Pretende-se
reunir 1 milhdo de assinaturas para
exigir legislacdo comunitaria para
combater a discriminacdo contra as
pessoas com deficiéncia. As doencas
reumaticas sdo a maior causa de de-
ficiéncia fisica e afectam mais de 100
milhées de cidadaos europeus. E fun-
damental que nos envolvamos e con-
tribuamos solidamente para o sucesso
desta campanha.

DE UM PASSO, FACA A DIFEREN-
CA. O seu gesto pode mudar as vidas
de milhoes de cidadaos com deficién-
cia.

As assinaturas serao entregues a Co-
missao FEuropeia e ao Parlamento
Europeu a 4 de Outubro de 2007. Si-
multaneamente, ira realizar-se uma
manifestacdo de pessoas com deficién-

los dessa angiistia, embora apreciasse
poder simplesmente abandonar-me no
repouso de um colo desvelado.
Quando um dia o compreenderes, pode-
ra talvez ser tarde para dancares comigo,
porque cansada de esperar por ti, desisti
de o fazer. Quem sabe, recordar-te-as
que na vida contam as pequenas coisas,
como a capacidade de substituir gemidos
pelo trauteio e aprenderas, finalmente, a
cantar apenas para te sentires feliz.
Eu, quando o faco, iludo a solidao, que-
bro o siléncio, esvazio a magoa. E isto
o que sou quando canto, ainda que nao
queiras ouvir. Fico desfragmentada, in-
teira. Reencontro-me comigo mesma.
Admiro e retiro prazer e orgulho pelo
meu corpo que vence as suas cicatrizes
e me da forca para continuar a lutar. E
como fica belo, aos meus olhos, entdo...
Como um passaro, ganho plumagem bo-
nita, asas para voar mais longe e canto
para assinalar que estou aqui e que ndo
me deixo aprisionar por uma gaiola cha-
mada Artrite.

Elsa Frazdo Mateus

35 anos,
Artrite Idiopatica Infantil
(membro da ANDAI)

cia, suas familias, amigos e apoiantes,
em Bruxelas, no coracao da Europa.
Para saber mais sobre a campanha do
Féorum e assinar a declaraciao, con-
sulte o Website www.paremanifesto.
org e clique na ligacdo para a pagina
1million4disability.




X Forum de Apoio ao Doente Reumatico

EVENTOS A REALIZAR

Mais um ano em que a Liga leva a cabo o seu Férum anual de Apoio ao Doente Reumatico. E o décimo e ira realizar-
se nos dias 12 e 13 de Outubro, no Hotel Tivoli Tejo (Parque das Nacdes) em Lishoa. O tema deste ano é “Abordagem
Bio-Psico-Social das Doencas Reumaticas”

Programa

Sexta-feira, 12 de Qutubro de 2007

09h00

09h30
10h00

11h00
11h30

Recepcao de Participantes

Sessdo de Abertura

0 modelo bio-psico-social
Orador: Prof. Telmo Baptista
(Professor da Faculdade de Psi-
cologia e Ciéncias da Educacdo
da Universidade de Lisboa)
Presidente de mesa: Prof.
Jaime C. Branco (Presidente
da Liga Portuguesa contra as
Doencas Reumaticas - LPCDR,
Dir. Serv. Reumatologia Cto.
Hospitalar de Lisboa Ocidental,
EPE / H. Egas Moniz, Professor
Agregado de Reumatologia da
Faculdade de Ciéncias Médicas
da Univ. Nova de Lisboa, Coor-
denador do Programa Nacional
contra as Doencas Reumdticas)
Comentador: Dra. Fernanda
Ruaz (Doente, sécia funda-
dora e ex Vice Presidente da
LPCDR)

Debate

Pausa para café

Mecanismos e manifestacoes
das Doencas Reumaticas
Orador: Dr. José Melo Gomes
(Presidente da Associacdo Na-
cional dos Doentes com Artri-
tes e Reumatismos de Infancia,
Reumatologista Instituto Portu-
gués de Reumatologia IPR)
Presidente de mesa: Prof.
Mario Viana de Queiroz (Ex
Presidente da LPCDR, Dir. Serv.
Reumatologia Hospital de San-
ta Maria, EPE (HSM), Prof.
Agregado de Reumatologia da
Faculdade de Medicina de Lis-
boa)

Comentador: Dr. Rui Leitao
(Vice Presidente da LPCDR,
Reumatologista IPR

Debate

12h30

14h00

15h00

16h00

16h30

17h30

Almoco

Aspectos psicologicos das
Doencas Reumaticas
Orador: Dra. Dina Fonseca
(Psicologa, Voluntaria da LP-
CDR)

Presidente de mesa: Dr. An-
tonio Alves de Matos (Presi-
dente da Direccdo do Colégio
de Reumatologia da Ordem dos
Meédicos, Reumatologista Cto.
Hospitalar de Lisboa Ocidental,
EPE / H. Egas Moniz)
Comentador; Dr. Alvaro Fer-
reira (Psicologo Clinico/Psi-
coterapeuta Cto.Hospitalar de
Lisboa Ocidental, EPE / H. Egas
Moniz)

Debate

Consequéncias sociais das
Doencas Reumaticas

Orador: Dra. Helena Costa
(Assistente Social, Servico Reu-
matologia HSM, EPE)
Presidente de mesa: Dr. Jodo
Francisco Ribeiro da Silva (Ex
Presidente da LPCDR, Reuma-
tologista HSM, EPE)
Comentador: Mestre Joana
Guerra (Assistente Social, Do-
cente da Universidade Catolica
Portuguesa - Viseu)

Debate

Pausa para café

Repercussoes econdmicas
das Doencas Reumaticas

Orador: Dr. Jorge Félix (Eco-
nomista da Satide, Exigo Con-

sultores)
Presidente de mesa: Dr. Au-
gusto Faustino  (Presidente

da Sociedade Portuguesa de
Reumatologia, Reumatologista
IPR)

Comentador: Dr. José Carlos
Lopes Martins (Administrador
da José de Mello Satide)
Debate

Final dos trabalhos

Sabado, 13 de Outubro de 2007

09h00

09h30

09h40

10h00

10h20

10h50

11h05
11h30

11h55

12h15

12h30

12h40

Recepcdo de Participantes
Abertura dos trabalhos

Dia  Internacional das
Doencas Reumaticas - Na
vida contam as pequenas
coisas

Orador: a definir

O diario do doente
reumatico

Orador: a definir
Testemunhos de vida
Orador: a definir

A Mae esta doente

Oradora: Dra. Dulce Gongalves
(Psicéloga Clinica, Professora
da Faculdade de Psicologia e
Ciencias da Educacdo da Uni-
versidade de Lisboa)

Uma vivéncia

Oradora: Dra. Ana Vicente
Entrega de prémio vencedor
do “Stene Prize” 2007 em
Portugal

“Na vida contam as pequenas
coisas”, por Elsa Frazao Mateus
(Leitura do texto vencedor)

Pausa para café

Cursos de Autogestdo para
Doentes Reumaticos
Orador: a definir

Terapia Ocupacional e ergo-
nomia - o que sao e para que
servem?

Oradora: Ana Garcia (Terapeu-
ta Ocupacional, HSM, Hospital
do Mar)

Acessibilidades e direitos
dos doentes cronicos - infor-
macdo sobre a situacdo em
Portugal

Orador: a definir

Doencas reumaticas raras: a
Seccdo de Esclerodermia na
LPCDR, uma nova aventura
Oradora: Paula Cristina Silva
(Associada da LPCDR)

Encerramento
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COMUNIDADE DE LEITORES

A oportunidade de frequentar a Comu-
nidade de Leitores da LPCDR tem sido
fonte inesgotavel de surpresas. Quando
nos inscrevemos, movia- nos o prazer da

leitura e a curiosidade de saber como o
acto solitario de saborear um livro, po-
dia ser potenciado, partilhando-o numa
“refeicao em familia”. Com efeito, quase
todos s6 conheciamos a partilha de lei-
turas através das analises mais ou menos
exaustivas das aulas de portugués, fixa-
das mais nas formas que nos contetidos e
cujo efeito perverso mais afastou alguns
dos livros do que os aproximou. Mas

Quota anual

Por votacdo em Assembleia Geral
de 10 de Marco de 2007, foi apro-
vado o aumento da quota de sécio
da LPCDR. Assim, o valor da quo-
ta anual passara a partir de 2008,
para 20,00 euros.

gostar de livros é qualquer coisa que se
pega em pequenino e ndo nos deixa por
toda a vida, por mais que nos dificultem
0 acesso ou Nos procurem travar o prazer
espontaneo com formulas complicadas
de interpretacdo gramatical, exegeses e
hermenéuticas.

Na dltima reunido (19 de Junho) o tema
foi: “Conta-me um conto”. A cada parti-
cipante foi proposto contar um conto de
sua preferéncia, lendo-o, contando-o de
cor ou inventando-o. E assim aconteceu.
Com velas acesas sobre a mesa de apoio,
evocando as noites antigas em que se
contavam histérias a volta da lareira ou
nas noites de luar, lemos, contamos, sa-
boreamos contos: alegéricos, misticos,
poéticos, populares, de critica social.
Nao faltou sequer o investimento pesso-
al e tivemos um conto original e rico de
simbologia, inventado e escrito por uma
das participantes. Interessante foi cons-
tatar que ha temas que se repetem em
todas as culturas e lugares da Terra, dan-
do fundamento &s teses de Jung quando
fala de um inconsciente colectivo onde

Os direitos inalienaveis do leitor
. O direito de ndo ler.

. O direito de saltar paginas.

. O direito de ndo acabar um livro.

. O direito de reler.

© O N ULk W~

. O direito de ler ndo importa o qué.

. O direito de amar os “heréis” dos romances.
. O direito de ler ndo importa onde.

. O direito de saltar de livro em livro.

. O direito de ler em voz alta.

10. O direito de nao falar do que se leu.

EVENTOS A REALIZAR
INFORMACAO / DIVERSOS

mergulha a imaginacdo e expressdo in-
dividual. A confirma-lo, 1a estava sobre
a mesa, um cesto repleto de surpresas do
imaginario de varios tempos e espacos:
em rolinhos de papel, tinha a orientado-
ra da Comunidade de Leitores, colocado
contos ciganos, africanos, orientais...
e cada um se serviu aleatoriamente,
transportando para casa tesouros que
continuamente alimentam a imagina-
¢do e o desejo do maravilhoso, de gente
de todas as condicbes, sem limites de
espaco ou cultura, de geracdo em gera-
¢ao. Saimos, como sempre, mais ricos da
reunido. Concluimos, felizes, que se ha
algo que verdadeiramente irmana o ser
humano, parece ser aquilo que tem de
mais sublime: a sua criatividade.

Fernanda Ruaz

A proxima sessdo realiza-se no dia 23 de
Outubro as 18h00, na sede da Liga. Esco-
lhemos o ensaio “Como um romance” de
Daniel Pennac (Edicoes ASA, Coleccao
FNAC de Bolso), uma abordagem divertida
e despretensiosa sobre a leitura:

Se deseja tornar-se socio da Liga Portuguesa contra as Doengas Reumaticas preencha, recorte e envie esta ficha pa
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[ sim. De que doenga sofre?
E doente reumatico? [_INao. Porque se tornou sécio da Liga?

DTem algum familiar, doente reumatico? De que doenca sofre?
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